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°@s het proble@

* Hoe wordt euthanasie bij personen met vergevorderde dementie beleefd?

* Een ethische benadering

* Operationalisering via 3 concrete suggesties

* Besluit met 2 aanbevelingen

w



WAT IS HET PROBLEEM?

* Praktische problemen

* Juridische en ethische problemen

e EE,



PRAKTISCHE PROBLEMEN

- Overlijden vaak actief uitgesteld (Houttekier et al. 2014, Penders et al. 2017)
o 22%: in laatste week behandeld met curatief doel

o 38%: geen palliatieve zorg in laatste 3 maanden

- Nederland 2002: Wet euthanasie bij personen met vergevorderde dementie

o 2023:9.068 euthanasiecasussen; 8 casussen bij vergevorderde dementie
(Regionale Toetsingscommissies Euthanasie, Jaarverslag 2023)

=» Kloof tussen wettelijke toelaatbaarheid en praktische toepassing

e EE,



JURIDISCHE & ETHISCHE
PROBLEMEN

* Funderende principes van euthanasiewet
o Vermijden van ondraaglijk lijden

o Respect voor autonoom verzoek

* Zorgvuldigheidscriteria vereisen wederzijdse communicatie en shared
decision-making (de Boer et al. 2010, van Veen et al. 2022, Gomez-Virseda & Gastmans 2022)

o Ondraaglijk lijden
= Onderschatting van adaptieve capaciteiten (de Boer et al. 2007)
= |nvloed van cognitieve aftakeling op lijdenservaring (Menzel et al. 2013)

= Palliatieve zorg vaak niet toegepast (Bartlett et al. 2017)

= 82% GPs: ‘ondraaglijk lijden’ niet goed vast te stellen (Schuurmans et al. 2021)




JURIDISCHE & ETHISCHE
PROBLEMEN

o Autonoom verzoek
= \Voorafgaande autonomie van ‘then-self’: stabiele waarden

= Huidige autonomie van ‘now-self’: actuele beleving

* 25% van Nederlandse casussen (2011-2018) voldoet niet aan
zorgvuldigheidscriteria (Mangino et al. 2020)

e EE,
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* Watis het probleem?
@wordt euthanasie bij personen met vergevorderde dementie be@

* Een ethische benadering

* Operationalisering via 3 concrete suggesties

* Besluit met 2 aanbevelingen
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HOE WORDT EUTHANASIE BlJ
PERSONEN MET VERGEVORDERDE

DEMENTIE BELEEFD?

* Personen met dementie
* Artsen
* Familie

* Algemeen publiek

e EE,



PERSONEN MET DEMENTIE

* Motivatie om moment van sterven zelf te bepalen
o Vrees voor (lijden in) latere fasen (Draper et al. 2010, Lemos Dekker 2021)

o Totale verlieservaring vermijden (van der Geugten et al. 2020, Scheeres-Feitsma et al.
2024)

o Geen last zijn van anderen (Vanderschaeghe et al. 2017)

=>» Geruststelling en controle (Hertogh et al. 2007, Scheeres-Feitsma et al. 2023, 2024)

* Adaptatieproces met copingstrategieén (de Boer et al. 2007, Scheeres-Feitsma et al.
2023, 2024)




ARTSEN

* Weinig Nederlandse artsen hebben euthanasie bij patiénten met

voorafgaande wilsverklaring uitgevoerd, of staan ervoor open (Kouwenhoven et al.
2013, Bolt et al. 2015, Schuurmans et al. 2020, Groenewoud et al. 2022)

=>» Euthanasie meestal door Euthanasie Expertise Centrum,

wegens ‘slecht gevoel bij behandelende arts’ (Groenewoud et al. 2022)




ARTSEN

* Zware emotionele en ethische impact (de Boer et al. 2011, Schuurmans et al. 2019,
Variath et al. 2022, Coers et al. 2023)

o Moeilijke communicatie
o (Morele) druk van persoon met dementie en/of familie
o ‘Ondraaglijk lijJden” moeilijk vast te stellen

o Wat als patiént niet meer naar euthanasie vraagt?

o Wanneer euthanasie uitvoeren?




ARTSEN

* Nood aan emotionele-morele ondersteuning (o0.a. buddy systeem) (Schuurmans
et al. 2020)

* Vraag naar publieksvoorlichting (Coers et al. 2023)
o Dementie is niet gelijk aan ondraaglijk lijden
o Euthanasie is geen recht

o Geen Amazon.com euthanasie: “Ordered today, delivered tomorrow”

o Aandacht voor natuurlijk stervensproces




FAMILIE

* Ambivalente houdingen (Rurup et al. 2006, Bravo et al. 2019, Scheeres-Feitsma 2023,
Thompson et al. 2024)

o 90% pro wetgeving -> hoge tolerantie op theoretisch niveau
o Slechts 14% wil strikte toepassing -> twijfel inzake concrete toepassing

= ‘Ondraaglijk lijden” moeilijk vast te stellen

= Geen actueel verzoek




FAMILIE

* Familie wil participeren aan shared decision-making, maar voelt zich
oncomfortabel (Hennings et al. 2010, Scheeres-Feitsma et al. 2023, 2024)

o Impliciete verwachting dat iedereen akkoord is met euthanasieverzoek

o Morele druk vanwege persoon met dementie en andere betrokkenen

2 Stress, schuldgevoelens, angst, twijfel

= Conflicten




ALGEMEEN PUBLIEK

* 60-77%: tolerante attitude (kouwenhoven et al. 2013, 2015, Brinkman-Stoppelenburg et al.
2020)

o Negatief beeld van dementie (angst en stigma)

o Euthanasie lijkt enige menswaardige optie

e EE,



VOORLOPIG BESLUIT

* Gedeelde ervaring van kwetsbaarheid (Gomez-Virseda & Gastmans 2022)

o Van verschillende betrokkenen (multi-perspective)
= Persoon met dementie
= Familie
= Artsen

= Algemeen publiek

o Inverschillende dimensies (multi-layered)
= Fysiek (vb. lijden)
= Psychisch (vb. stress, angst, twijfel)
= Relationeel (vb. schuldgevoelens, wantrouwen)
= Sociaal (vb. stigma, being a burden)

= Moreel (vb. gewetensbezwaren, morele twijfel)

= Existentieel (vb. zinverlies)
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Wat is het probleem?

* Hoe wo asie bij personen met vergevorderde dementie beleefd?
Een ethische benadering

* Operationalisering via 3 concrete suggesties

Besluit met 2 aanbevelingen
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EEN ETHISCHE BENADERING

* Gedeelde ervaring van kwetsbaarheid en verantwoordelijkheid
* Dementieparadox

* \Via interpretatieve dialoog naar goede zorg

e EE,



GEDEELDE ERVARING VAN
KWETSBAARHEID EN
VERANTWOORDELIJKHEID

“Zorg is een verantwoordelijkheidspraktijk
waarin verschillende betrokkenen
verantwoordelijkheid jegens elkaar en zichzelf dragen

in een proces van reageren op kwetsbaarheid” (waiker 2003)

2 Gedeelde ervaring van kwetsbaarheid

2 Gedeelde ervaring van verantwoordelijkheid

e EE,



DEMENTIEPARADOX

Voorafgaande wilsverklaring is instrument om anderen te informeren over
levenseindewensen

MAAR: specificiteit van dementie creéert problemen (de Boer et al. 2010)

o Personen met dementie blijven interageren met omgeving

¥

Mogelijkheid van conflict tussen
voorafgaande wilsverklaring (then-self) en actuele belevingen (now-self)




DEMENTIEPARADOX

Voorafgaande wilsverklaring is instrument om individuele autonomie te
respecteren

MAAR: iemand anders (arts, familie, ...) moet voorafgaande wilsverklaring
uitvoeren (Hertogh 2009)

)

Artsen vinden nagaan of voorafgaande wilsverklaring met euthanasieverzoek

overeenkomt met huidige wensen van persoon met vergevorderde dementie,
zonder hierover te kunnen communiceren, moeilijk

(de Boer et al. 2011, Schuurmans et al. 2019)




DEMENTIEPARADOX

=>» Paradox: Voorafgaande wilsverklaring met euthanasieverzoek is bedoeld
voor situaties waarin geen communicatie mogelijk is, maar dit gebrek aan
communicatie is hoofdreden waarom euthanasieverzoek nauwelijks wordt
uitgevoerd (de Boer et al. 2010, Coers et al. 2023, 2024)

“Het beeindigen van het leven van een patient, zelfs als dit volledig legaal
is, is voor een arts geen eenvoudiqg proces. We kunnen aannemen dat het
nog moeilijker is wanneer het voor de arts niet langer mogelijk is om de
kwestie op rationele wijze met de patient te bespreken en de wens van
de patient expliciet bevestigd te krijgen, en vooral moeilijk wanneer er
geen bewijs is van actueel lijden anders dan het feit dat de patient
dementie heeft.” (Battin 2007)

e EE,



DEMENTIEPARADOX

“Communicatie en interpretatie zijn cruciaal bij het bepalen van de
omstandigheden en het exacte moment van het uitvoeren van
euthanasie, en dit kan niet worden vastgelegd in of vervangen door een
voordafgaande wilsverklaring met een euthanasieverzoek.” (de Boer 2010)

e EE,



VIA INTERPRETATIEVE DIALOOG
NAAR GOEDE ZORG

Goede zorg moet antwoord bieden op multi-perspective en multi-layered
kwetsbaarheid (Gomez-virseda & Gastmans 2022)

- Alle betrokkenen moet ‘verantwoordelijkheid jegens elkaar en zichzelf
dragen’:

o Via interpretatieve dialoog

o Op zoek gaan naar ‘meest menselijk mogelijke’ (p. Ricoeur)

o In een specifieke situatie

e EE,



VOORLOPIG BESLUIT

Onethisch Ethisch
Onethisch Ethisch

e EE,
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* Hoe wordt euthanasie bij personen met vergevorderde dementie beleefd?
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OPERATIONALISERING VIA
3 CONCRETE SUGGESTIES

* Relationele autonomie
* Vroegtijdige zorgplanning

* Palliatieve zorg

e EE,



RELATIONELE AUTONOMIE

BMC Medical Ethics

Relational autonomy: what does it mean ®
and how is it used in end-of-life care? A -
systematic review of argument-based

ethics literature

-
By

Maros

Hit

* Shared decision-making: multi-perspective
benadering (Gomez-Virseda & Gastmans 2022)

o Persoon met dementie: ‘then self’ en ‘now self’ in relationele context

o Familie: participatie aan besluitvorming met gepaste ondersteuning

o Hulpverleners: participatie aan besluitvorming met respect voor hun
psychische en morele integriteit (0.a. gewetensbezwaren)




RELATIONELE AUTONOMIE

WiJ




VROEGTIJDIGE ZORGPLANNING

ol B Pt Come OOV 1788

BMC Palliative Care

RESEARCH ARTICLE Open Access

Advance care planning in dementia: L
recommendations for healthcare
professionals

e “Een continu proces van reflectie en dialoog

SR dat mensen ondersteunt

om hun persoonlijke waarden, levensdoelen en wensen

met betrekking tot toekomstige zorg

tot uitdrukking te brengen” (Rietjens et al. 2017)




VROEGTIJDIGE ZORGPLANNING

Doel: Antwoorden op multi-perspective en multi-layered kwetsbaarheid
(Gomez-Virseda & Gastmans 2022)

o Persoon met dementie:
= \Vermijden van therapeutische verbetenheid
= Bevorderen van comfort

= Betere toegang tot palliatieve zorg

e EE,



VROEGTIJDIGE ZORGPLANNING

o Familie:
= \Verminderen van ambivalente gevoelens
o Hulpverleners:
= \Verminderen van psychische en morele stress

= \erhelderen van gewetensbezwaren

e EE,



PALLIATIEVE ZORG

Holistische basisfilosofie: multi-perspective
en multi-layered benadering

o Antwoorden op kwetsbaarheid van alle
betrokkenen

o Antwoorden op alle dimensies van
kwetsbaarheid

Onigingl Article 0

ety Mesare
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White paper defining optimal
palliative care in older people with
dementia: A Delphi study and
recommendations from the European
Association for Palliative Care

Jenny T van der Steen', Lukas Radbruch?, Cees MPM Hertogh',
Marike E de Boer', Julian C Hughes’, Philip Larkin®,

Anneke L Francke'?, Saskia Jinger®, Dianne Gove’, Pam Firth®,
Raymond TCM Koopmans® and Ladislav Volicer'® on behalf of the
European Association for Palliative Care (EAPC)

Abstrace

Background: Dementia s 3 ife-Imicing dsease without curatve treatments. Pavents and tumdies may need paliative care speciic

10 dementia

Almy: To define optimal paliative care in dementis

Methods: Five-round Delphi study Based on literature. 3 core group of 12 experts from & countries drafted 2 set of core domums

with sabent recommendations for each domain. We invited 89 experts from 17 countries to evahiate these in 3 two-round online

survey with feedhack Consensus was determined sccording to predefined criveria. The fourth round invalved decisions by the core

team. and the fifth imvolved input from the European Assocaton for Palkative Care

Results: A total of 64 (72%) experts from 23 countries evahuated 1 set of || domaing and 57 recommendations. There was immedate

and full consensus on the lolowing eight domains. inchuding the recommendations. person-centred care. communacation and shared

deciion-making optimal trestment of symptoms and providing comiort (these two identifed a1 central 1o care and research); setting

<are goals and advance planning continuity of care. prychosocil and spintual wpport, family care and involvement: education of the

heaith care team: and socienal and echical issues. Alter revision, full consensiss was additionally reached for prognostication and timely
of dying, R on mutriton and (avoudng overly aggresiive. burdensome or hutile trestment)

and 0n dementia STages i relation to Eire goals (sppleabibty of pallistive care) Mchieved Moderate Consentus

Conclusion: We have provided the first definition of gallative care in dementa based on evidence and consensis, 3 iramework to

provide gudance for clieal practice, polbcy and retearch

Keywords
Comiort care. consensus. dementia, end of be. guidelines. pallative care
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Hoe wordt euthanasie bij personen met vergevorderde dementie beleefd?

Een ethische benadering

* Operationalisering via 3 concrete suggesties
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VOORZICHTIGHEID

=» Aanbeveling 1: Beoefen de deugd van de voorzichtigheid, want:
o Geen ondubbelzinnig autonoom en actueel verzoek
o Geen ondubbelzinnige evidentie voor ondraaglijk lijden
o Geen communicatie mogelijk met rechtstreeks betrokkene
o Zware impact op meerdere betrokkenen

o Uiterst ingrijpende en onomkeerbare handeling

e EE,



TERUGHOUDENDHEID

=>» Aanbeveling 2: Neem de grootst mogelijke terughoudendheid in acht. Dit
betekent dat:

“Euthanasie bij een persoon met vergevorderde dementie
een bijzondere en weloverwogen handeling is die wordt gesteld in geval
van zeer ernstige, objectiveerbare medische redenen
die langdurig en op interdisciplinaire basis zijn afgetoetst.

Deze beslissing wordt genomen op basis van
een grondige gewetensafweging, met als doel een keuze voor het
meest menselijk mogelijke.”

e EE,
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